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Wroctaw, woj. dolnoslaskie

Jestem Ewa, troche
pospieszytam sie z przyjsciem na
swiat i urodzitam sie 9 lutego
2020 roku w 35 tygodniu cigzy.
Po ok. 1,5 roku dowiedziatam sie,
ze mam bardzo rzadka chorobe
genetyczna MICPCH.

Na catym swiecie z tym schorzeniem jest ok. 270 osob. Ta wada
genetyczna przejawia sie niepetnosprawnoscia intelektualna
z matogtowiem oraz hipoplazja mostu i mozdzku. Zmagam sie ze
znacznie opoznionym rozwojem ruchowym, nie umiem jeszcze
samodzielnie siedzie¢, raczkowa¢ czy chodzi¢. Jedzenie
i komunikacja rowniez sprawiajg mi duza trudnosc i potrzebuje do
tego pomocy rodzicow, a takze neurologopedy. Caty czas musze
by¢ pod opieka wielu specjalistow z dziedziny medycyny
i rehabilitacji. Panstwa pomoc bedzie dla mnie nieocenionym
wsparciem w codziennej walce z choroba.

Za kazdy gest serca dziekujemy!
Wdzieczna Ewai jej Rodzice
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